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SAMMANFATTNING 
 
Det naturliga vårdandet i hemmet har i någon form alltid funnits. Under 1900-talet 
började den palliativa hemsjukvården att utvecklas. Hemsjukvården kom att förändras 
ytterligare i och med ädelreformens genomförande 1992. Syftet med litteraturstudien är 
att få fördjupad kunskap om närståendes upplevelser av att vårda en palliativt sjuk 
familjemedlem i hemmet samt att urskilja de närståendes behov och hur en vårdrelation 
kan utvecklas som lindrar de närståendes lidande. Metoden var en litteraturstudie där 12 
artiklar granskades och analyserades utifrån syftet. Sökningen efter artiklar gjordes i 
vårdvetenskapliga databaser med utgångspunkt från ett närståendeperspektiv. I 
resultatet presenteras tre teman som framkom vid analysen av artiklarna. De består av 
valet att vårda hemma, upplevelser, svårigheter och behov samt en stödjande 
vårdrelation. Skälet till att vårda en sjuk hemma var oftast det löfte som givits till den 
sjuke. De närstående såg inga andra godtagbara alternativ. Det framkom att de 
närstående kände att de hade ett stort ansvar för vårdandet och inte alltid fick stöd från 
den professionella vården. Vårdrelationen visade sig vara viktig. Där kunde närståendes 
berättelser om situationen komma fram och i den låg de outtalade behov som närstående 
upplevde sig ha. Genom stödet från personer ur det sociala nätverket kunde närstående 
få tid till vila och återhämtning. Det är den professionella vårdarens uppgift att 
uppmuntra denna relation.  
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INTRODUKTION 
 
Inledning 
 
I den palliativa vården i hemmet kommer sjuksköterskan i en nära kontakt med 
patienten och de närstående. Vi tycker att det vi har sett hittills, utifrån våra praktiska 
erfarenheter och läst om i sjuksköterskeutbildningen, har handlat mer om patienten och 
samspelet mellan sjuksköterskan och patienten och inte så mycket om de närstående. 
Fokus är ofta på patienten och de närstående ”glöms” lätt bort. 
 
Vi anar att närstående som vårdar en sjuk familjemedlem upplever ett eget lidande och 
det är inte alltid så lätt att som sjuksköterska veta hur man på bästa sätt kan hjälpa till att 
lindra den närståendes lidande. Vi har därför valt att ta reda på och skriva om vad de 
närstående önskar av sjuksköterskan i den palliativa vården i hemmet. Vi vill kunna 
lindra de närståendes lidande när de står inför den svåra sorgen att förlora någon som 
betyder mycket för dem. Genom att ge stöd till de närstående utifrån deras behov så tror 
vi att vi kan hjälpa dem att finna lindring i deras lidande och sorg och på det sättet 
främja hälsa. 
 
Den naturliga och professionella vården  
 
Den sjukvård som före 1900-talets början bedrevs i hemmen var av den naturliga 
karaktären. Familjen bar ansvaret för de sjuka och döende. Den kunskap som familjen 
hade om vårdandet var nedärvd, ibland fanns det en ”klok” gumma i byn som kunde ge 
råd och tips om hur den sjuke och döende skulle skötas (1). 
 
Katie Eriksson (2) menar att naturlig vård bygger på att relationen mellan människor 
fungerar och att alla människor är naturliga vårdare. Professionell vård ges när den 
naturliga vården inte är tillräcklig. Mängden av professionell vård beror på hur stor del 
som saknas i den naturliga vården. Därför kan den professionella vården kallas för 
ersättande vård eller kompletterande vård. Den professionella vården ges ofta av någon 
som har en specifik yrkeskompetens men kan även utföras av närstående på olika 
nivåer. 
 
Eriksson (2) menar att om omvårdnad utövas så utövas samtidigt omsorg. Hon påstår att 
all vård, oavsett om den är naturlig eller professionell, grundar sig i ett naturligt 
mänskligt beteendemönster. 
 
Hemsjukvårdens utveckling  
 
Med hemsjukvård menas i Sverige sjukvård som bedrivs i hemmet. Den bedrivs med 
professionellt stöd från antingen primärvården eller sjukhusen, s.k. primärvårdansluten 
hemsjukvård eller sjukhusansluten hemsjukvård och med eller utan närståendes 
medverkan. Det första dygnet-runt-bemannade hemsjukvårdsteamet startade i Motala 
under ledning av Barbro Beck-Friis, 1962. ”Motala-modellen” kom att bli ledande i 
utvecklingen av den avancerade hemsjukvården i Sverige och även utanför våra gränser 
(3). Från mitten av 1980-talet och framåt har antalet ålderspensionärer ökat kraftigt. Det 
har drivit fram en omorganisation av hemtjänsten och äldrevården (4). 
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Genom ädelreformen som trädde i kraft 1992 har en förändring skett av vården där 
kommunen tagit över ansvaret för vård i hemmet upp till sjuksköterskenivå. Det går 
idag att utföra avancerad sjukvård i hemmet. Tillgängligheten har med larm och snabba 
utryckningar möjliggjort att även döende patienter kan vistas i hemmet. Med palliativ 
hemsjukvård menas att den döende vårdas i hemmet istället för på sjukhus (5). 
 
En statlig utredning inleddes andra halvåret 1998 (5). Dess uppgift var att utreda och 
lämna förslag på hur bl a livskvaliteten kunde förbättras för dem som är svårt sjuka och 
döende samt för deras närstående. I utredningen föreslås att den palliativa vården ska 
vidareutvecklas och införas i hela landet för att på så sätt uppnå lika villkor för alla 
människor. Palliativ vård finns idag inte bara på hospice utan är spritt på vårdenheter. I 
utredningen framgår att ”palliativ vård är en vårdfilosofi och beskriver ett vårdinnehåll 
oberoende av hur vården organiseras.”( 5, sid 56). 
 
Närstående får trots hemsjukvårdens insatser engagera sig mycket i omvårdnaden av 
den sjuke och döende. Barbro Beck-Friis (6) menar att stödet till dem som vårdar en 
döende person hemma är av yttersta vikt. Det är ett mycket påfrestande, kvalificerat och 
kunskapskrävande arbete och inget ensamjobb. Christel Pakarinen (7) konstaterar att de 
närstående kan vara rädda, oroliga och bekymrade samtidigt som de sörjer. De vet inte 
hur de ska orka och klara av situationer som uppkommer. Därför är det viktigt att 
närståendestödet fungerar, att vi som vårdpersonal orkar lyssna, förstår vad som sägs, 
även bakom orden och kan stötta de närstående i deras arbete och sorg. 
 
BEGREPPSBESKRIVNINGAR 
 
Närstående 
 
Traditionellt har familjen utgjorts av grupper som varit förbundna med varandra via ett 
biologiskt band mellan individer eller äktenskap (8). Lorraine Wright m fl (9) definierar 
familj som: ”en grupp människor som binds samman av starka emotionella band, en 
känsla av samhörighet och ett starkt ömsesidigt engagemang i varandras liv” (9, sid 
72). Ett sådant synsätt möjliggör för sjuksköterskan att acceptera enskilda personers 
uppfattningar om vad de har för relationer. Det är den sjuke som definierar vilka som 
ingår i familjebegreppet (10). 
 
I litteratur och lagtexter har begreppet anhöriga mer och mer ersatts av närstående. I 
begreppet inkluderas patientens vän- och bekantskapskrets likväl som personer med 
olika släktskap (10). Ingvar Frid menar (11) att närstående är de personer som patienten 
anser stå honom nära. De personerna bryr sig om relationen med patienten. Han 
poängterar att patienten definierar vilka som är närstående. 
 
Lars Sandman (12) definierar närstående som; ”… någon som man står känslomässigt 
eller relationsmässigt nära, vilket kan vara en familjemedlem, en släkting, en vän. Det 
är dock inte liktydigt med någon som man vill ha nära i döendet eller någon som man 
mår bra av att ha nära i döendet” (12, sid 47). 
 
Vi har i arbetet använt oss av ett utvidgat familjebegrepp där personer med eller utan 
blodsband tillhör familjen för den sjuke. 
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Begär och behov 
 
Eriksson (13) menar att bakom människans behov finns begären. Det är begären som 
styr behoven. Det är viktigt att kunna skilja på begär och behov. Det som människan 
strävar efter mest är enligt Eriksson (13) liv och kärlek. Begäret efter liv uttrycker sig 
som en strävan efter att finna mening i sitt liv, en ansträngning efter att vidmakthålla 
biologisk balans och skydda sig mot faror. Kärleken är längtan efter en gemenskap med 
andra människor och Gud i någon form. Människan har en önskan att bli sedd och vara 
viktig för någon annan och att bli godkänd för den hon är (13). 
 
Människan har flera behov menar Eriksson (13) där det ena behovet inte kan överordnas 
det andra. Hon beskriver en behovsklassifikation, som enligt henne själv grundar sig på 
Maslow och kan sammanfattas i organiska behov (mat, värme etc.), emotionella behov, 
kulturella och sociala behov, utvecklingsbehov och andliga behov. Som sjuksköterska 
är det lätt att se de organiska behoven men de andra behoven är lika viktiga men inte 
alltid så lätta att se. Om sjuksköterskan kan se alla dessa behov hos människan finns det 
möjlighet att hjälpa och främja hälsa (13). 
 
Behov är något som alla människor har. Behoven kan skifta och vara olika starka. För 
att kunna fungera som människa måste en del av dessa behov bli tillgodosedda. En del 
är de biologiska behoven som att stilla hunger och törst. De psykologiska och sociala 
behoven som t ex behov av trygghet och uppskattning är oerhört viktiga och får inte 
glömmas bort (13,14). 
 
Lidande 
 
Lidandet kan ses som ett allmänmänskligt fenomen. Gemensamt för människor som 
lider är att de befinner sig i en situation där de har förlorat eller löper risk att förlora 
något som de finner värdefullt och som ger mening till livet. Oberoende av orsaken till 
varför en människa lider så finns det en del gemensamma drag i lidandet, t ex ensamhet, 
förtvivlan och en inre smärta (15). 
 
Lidandet beskrivs som något subjektivt då det för det första måste upplevas av den 
berörda personen för att kunna existera. För det andra ska lidandet vara mer eller mindre 
långvarigt och slutligen ska lidandet ha en central plats hos den berörda personen. 
Viktigt är att notera att lidandet kan existera utan att ha ont och tvärtom, en människa 
kan ha ont utan att lida (15). 
 
Joakim Öhlén (16) menar att lidandet uppstår när människans helhetsuppfattning av sitt 
egna jag och egna liv splittras eller hotas av splittring och att man då tvingas att möta 
frågan om meningen med livet. Vidare menar han att den personliga upplevelsen av 
lidandet påverkas av olika faktorer som tidigare lidanden, de lidanden som man anar ska 
komma i framtiden, våra kulturella föreställningar och vår tro. Han ser heller inte 
lidandet som något som ska botas eller kan botas utan lidandet är något som ska 
genomlevas. Att söka lösning på lidandet kan istället för att lindra orsaka ett fördjupat 
lidande. 
 
Eriksson (17) menar att det finns en lust i lidandet och beskriver lidandet som en kamp 
mellan det onda och det goda, mellan lidandet och lusten. Liv och död, lidande och lust 
utgör kärnan i allt mänskligt liv. Hon påstår också att lidandet är någonting alltigenom 
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ont och att det i sig själv inte har någon mening. Men varje människa kan genom att gå 
igenom sitt lidande tillskriva det en mening.  
 
Eriksson (17) redogör för några framträdande omständigheter som ger upphov till 
lidande och som kan förklara lidandets varför. Hon menar att lidandet kränker 
människans värdighet och att kränka människans värdighet är att åstadkomma lidande. 
En lidande människa är djupt olycklig och känner ofta skam över att vara olycklig. 
  
Lidandet beskriver Eriksson (17) som ett drama i tre akter. I första akten behöver den 
lidande människan bli bekräftad och sedd. Att inte överge och förringa den lidande 
innebär att man ger tröst och går den lidande till mötes. I andra akten behöver 
människan tid och rum för att lida, den lidande behöver tid att pendla mellan lidandet 
och lusten och mellan det onda och goda. Genom bortförklarningar och att allt för 
snabbt finna orsaker till lidandet berövas människan lidandet och då även meningen 
med lidandet. I den tredje och sista akten kommer försoningen. Försoningen innebär 
skapande av en ny helhet och upplevelse av en befrielse och frihet. En människa som 
uppnår försoning kan oftast tillskriva lidandet en mening. Om människan inte uppnår 
försoning upplevs ett stegrat lidande som leder fram till ett ”döende”. Människan 
avlider, först i ande och själ och så småningom även kroppsligt.  
 
Lidandet kan enligt Lena Wiklund (18) bestå av flera dimensioner. Det kan vara 
symtom som inte går att beskriva, hot, en känsla av att förlora kontrollen. Det som 
kännetecknar alla känslor är att den som lider sluter sig i sig själv. Därför blir det svårt 
att se vad en människa lider av, bara att hon lider. Lidandet går inte alltid att bota. Det 
är en del av livet själv. Lidandet är ett hot mot identiteten därför att det upplevs som en 
förlust av kontroll. Wiklund (18) gör skillnad på olika sorters lidande. Det kan vara 
sjukdomslidande som hör ihop med en sjukdom, vårdlidande som kan upplevas av vård 
och behandling och livslidande som kan uppstå då en människas existens hotas. Genom 
att acceptera lidandet blir det lättare att försonas med lidandet och därmed uppnå hälsa. 
 
Även antropologerna har betraktat ordet lidande, som de anser är ett kulturellt fenomen. 
De sätter inte ett likhetstecken mellan en patologisk sjuklig process och lidande utan ser 
lidandet som en social reaktion på ett visst förhållande. Alla grupper av människor 
utvecklar någon form av kunskap, trosföreställning, tolkning och uppfattning som 
stämmer överens med deras historia och erfarenhet för att kunna ge svar på och förklara 
lidandet. Varje enskild kultur fyller och definierar på så sätt lidandet (19). 
 
Lindra 
 
Målet för omvårdnaden är att främja livskvalitet och hälsa. Ett av de största hoten mot 
en bra livskvalitet och hälsa är lidandet. Själva idén med vårdandet blir att lindra 
lidandet, om lidandet inte finns behövs ingen vård. Därför blir den centrala uppgiften i 
vårdandet att undanröja lidandet dvs. att lindra lidande i så stor utsträckning som 
möjligt och inom ramarna för god etik. Lindrat lidande är den palliativa vårdens 
huvudmål (16). 
 
Eriksson (20) ser hälsa som något naturligt hos människan. Hon menar att man inte har 
hälsa utan man är hälsa. Begreppet hälsa förklarar hon genom att sätta in det i ett 
helhetssammanhang. Det finns något mer än bara hälsa. Ohälsa är en följd av att 
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människan stöter på olika slags hinder som hon med större eller mindre framgång 
försöker att bemästra.  
 
Hippokrates skrev redan på sin tid att det sjukvården skulle ägna sig åt var: ”stundom 
bota, ofta lindra, alltid trösta” (21, sid 42). 
 
Lidandet går att lindra så länge det finns en tro och en tillit till livet. Lidandet kan 
lindras genom att man delar lidandet, att man lider med, har medlidande med motparten. 
På så sätt bekräftas den andres värdighet och människan får möjlighet att lida ut. 
Grunden ligger i kärleken. Kärleken fungerar då som en bro mellan lindrandet och 
lidandet (2,17). 
 
Öhlén (16) har undersökt vad lindrat lidande innebär för patienter inom den palliativa 
vården. Det gemensamma i deltagarnas berättelser var att lindrat lidande innebar att 
vara i en fristad. Upplevelsen var sammansatt av:  
• att uppleva sin kropp uthärdlig 
• att vara oberoende och hemma 
• att känna samhörighet – en känsla av att höra samman med sig själv och andra i 
livet 
• att finna en inre ro 
• att få distans till och känna sig lyft ur sitt lidande 
Att vara i en fristad öppnar för: 
• Reflektioner över livets gränssituationer: i en fristad kan människan få mod och 
utrymme att reflektera över livet och döden och känna en ökad öppenhet och 
lyhördhet inför existentiella frågor. 
• Upplevelse av mening i lidandet och mod att leva likväl som att dö. 
 
Genom att lyssna till patientens berättelse anser Wiklund (18) att den som vårdar kan 
lindra lidandet. Genom sin berättelse kan patienten börja få svar på sina frågor »varför 
nu?«, »varför jag?«. Genom att närvara i berättelsen kan vårdaren få en inblick i 
patientens lidande och möjliggöra en lindring. Patienten kan sätta ord på sina 
upplevelser och få en unik insikt i sitt lidande. Möjligheten finns då att hitta 
copingstrategier för att lindra sitt lidande samt att den som vårdar kan ta del av det och 
hjälpa patienten vidare. 
 
Människan försöker att minska sitt lidande genom att använda sig av olika 
copingstrategier. Bengt Brüdle (15) skiljer på två huvudtyper av copingstrategier som 
människan använder sig av, problemorienterad och känsloorienterad coping. Den 
problemorienterade copingen syftar till att aktivt försöka lösa obehaget genom att t ex 
söka information, kunskap eller på annat sätt vara aktiv för att få kontroll över 
situationen. Den känslomässiga copingen utgörs av en strategi som riktar sig till att 
lindra de känslomässiga reaktioner som upplevs, det kan t ex göras genom att vända sig 
bort från obehaget eller genom att försöka tolka innebörden av obehaget, man försöker 
lindra obehaget.  
 
Palliativ vård 
 
Hospicefilosofin ligger till grund för den palliativa vårdens utveckling. Hospicefilosofin 
bygger på att hela den unika människan vårdas och att människan bör vårdas med 
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hänsyn till fysiska, psykiska, sociala och andliga behov och inom ramarna för de etiska 
principerna (5). 
 
Den palliativa fasen i en sjukdom är svår att tydligt peka på, det är inte lätt att veta hur 
lång tid en patient har kvar. Därför befinner sig patienten en tid i en gråzon som innebär 
både kurativ och palliativ behandling. För att kunna definiera döendet är det viktigt att 
veta att diagnosen är rätt, att det inte finns några behandlingar som kan bota eller 
förbättra diagnosen och att döden är att vänta inom en relativ kort tid, menar 
socialstyrelsen (22). 
 
Palliativ vård skiljer sig från kurativ vård på så sätt att risker och biverkningar för 
patienten begränsas så att de inte överskrider de vinster som kan uppnås i livskvalitet. I 
den kurativa vården kan man genom att utsätta patienten för svåra biverkningar och 
behandlingar få en vinst i att en sjukdom botas. Den palliativa vårdens mål är att när bot 
inte går att finna, ska en så bra livskvalitet som möjligt uppnås. Palliativ vård innebär en 
aktiv helhetsvård där man med engagemang och omsorg försöker att finna bästa möjliga 
behandling för patienten och det görs genom de fyra hörnstenarna: 
• God symtomlindring 
• Psykologiskt stöd till patient, samt stöd för att leva så aktivt som möjligt med 
vetskapen att döden är nära 
• Psykosocialt stöd till närstående, både under sjukdomstiden och efter dödsfallet.  
• Teamarbete  (6) 
 
Palliativ vård är en speciell vårdform inriktad på att ge lindrande vård till patienter med 
livshotande sjukdom, där sjukdomen inte är i fokus. Den definition som det råder 
nationell och internationell konsensus kring är WHO: s. Vi har valt att använda den 
översatta versionen som finns i delbetänkandet SOU 2000:6 (23). 
”Palliativ vård är en aktiv helhetsvård av patienten i ett skede 
när sjukdomen inte längre svarar på kurativ (botande) 
behandling och när kontroll av smärta eller andra symtom och 
problem av psykologisk, social och existentiell art är av största 
vikt. Det övergripande målet med palliativ vård är att uppnå 
bästa möjliga livskvalitet för patienten och dennes familj. 
Palliativ vård inbegriper en livssyn som bejakar livet och 
betraktar döden som en normal process. Palliativ vård innebär 
att tonvikt läggs på att lindra smärta och andra besvärande 
symtom. Palliativ vård innebär att såväl fysiska, psykiska som 
existentiella aspekter förenas till en helhet i vården. Den 
palliativa vården måste kunna erbjuda ett system av 
stödåtgärder för att hjälpa familjen att orka med situationen 
under patientens sjukdom och under sorgearbetet ” (23, sid 21). 
 
Vårdrelation 
 
Eriksson (14) menar att grunden i vårdandet av andra är vårdrelationen. Det är här som 
patienten, eller de närstående, ska kunna uttrycka sina behov och begär. Själva 
vårdrelationen varierar i djup och styrka. I vårdrelationen är det jaget som ansvarar för 
ett Du, man är alltså ansvarig för motparten. Sjuksköterskan får inte tvinga på patienten 
en vårdrelation, den måste tillåtas att växa fram. Sjuksköterskans ansvar ligger i att 
kunskap och etik präglar samspelet med patienten. Det är viktigt att samma person är 
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ansvarig för vården. På det sättet kan patienten, de närstående och sjuksköterskan bygga 
upp en varaktig vårdrelation. I relationen får sjuksköterskan unika kunskaper om 
patienten och de närstående. Vårdprocessen kan inte fungera utan en fungerande 
vårdrelation. Utan en fungerande vårdrelation utförs bara ett antal arbetsuppgifter av 
sjuksköterskan (14). 
 
Anne Kasén (24) gör skillnad på en vårdande relation och vårdrelationen. 
Vårdrelationen är alla relationer mellan vårdare och patient oavsett om de är bra eller 
dåliga. Det som utgör grunden i den vårdande relationen och för lindringen är 
lidandeberättelsen. Berättelsen om patientens kamp gör vårdaren delaktig. Genom att 
lindra lidandet närmar man sig kärnan i en vårdrelation. Den som vårdar respekterar och 
upprätthåller på så sätt patientens värdighet. En vårdande relation skapar gynnsammare 
förutsättningar för hälsa. Där känner patienten att vårdaren ”ser” lidandet. Vården sker 
utifrån hela människan och inte bara mot en liten del. Det är vårdaren som skapar en 
vårdande relation genom att visa intresse för patienten och berättelsen. I en vårdande 
relation som fungerar är inte patienten ensam. Det är av yttersta vikt att vårdrelationen 
blir en vårdande relation då det går att lindra lidandet på ett bättre sätt. 
 
Lennart Fredriksson (25) belyser hur viktigt det är med närvaro i tid, rum och person. 
Genom närvaro skapas en relation med patienten och patienten känner sig trygg. En 
positiv vårdrelation skapas.  
 
SYFTE 
 
Syftet med litteraturstudien är att få fördjupad kunskap om närståendes upplevelser av 
att vårda en palliativt sjuk familjemedlem i hemmet samt att urskilja de närståendes 
behov och hur en vårdrelation kan utvecklas som lindrar de närståendes lidande. 
 
METOD 
 
Litteraturstudien bygger på 12 vetenskapliga artiklar. Vi valde att använda oss av 
databaserna Pubmed/Medline, Cinahl, PsycINFO, ERIC samt en manuell sökning i 
tidskriften Journal of palliative care.  
 
De sökord som användes i olika sammansättningar var: 
• Palliative care 
• Family 
• At home 
• Home 
• Suffering 
• Experience 
• Needs 
• Next of kin 
• Relieve 
• Home care 
 
Sökningarna utföll enligt tabell 1 nedan: 
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Tabell 1, databas, sökord, träffar 
Databas Sökord Träffar Valda artiklar sökdatum 
Pubmed palliative care + next of kin 17 26 2005-07-01 
Pubmed palliative care + family + 
home + experience 
45 29 2005-08-30 
Manuell 
sökning 
Tidskrift: Journal of 
palliative care år 2000- 
 35 2005-09-13 
Pubmed palliative care + family + 
needs + home                  
87 31, 34, 36 2005-09-16 
Pubmed palliative care + family + 
relieve + suffering 
11  2005-09-19 
PsycINFO palliative care + home + 
needs 
0  2005-09-16 
PsycINFO family + home + needs + 
care 
0  2005-09-16 
Cinahl home + needs + family + 
palliative care 
5  2005-09-16 
Cinahl needs + family + palliative 
care 
42 33, 37  2005-09-16 
Cinahl home + family + palliative 
care 
65 30, 32 2005-09-16 
Cinahl home care + at home + 
palliative care + family 
55 27, 28 2005-09-25 
ERIC palliative care 14  2005-09-25 
 
Som framgår av tabellen så gav databaserna ERIC och psycINFO inga artiklar som 
kunde användas i litteraturstudien dels beroende på att sökorden inte gav några träffar 
(psycINFO) och dels på att artiklarna saknade relevans (ERIC).  
 
Som begränsning valdes att enbart använda artiklar där studien var utförd i antingen 
Europa, Nordamerika eller Australien, publicerade från år 2000 och framåt samt att 
artiklarna var peer-reviewed.  
 
Analysen började med s.k. ”mind-mapping” där artiklarnas innehåll analyserades och 
ordnades i fem övergripande grupper utifrån vårt syfte. De fem grupperna strukturerades 
och analyserades vidare var för sig vilket ledde fram till tre huvudteman, som blev 
huvudrubriker i resultatet:  
• Valet att vårda hemma. 
• Upplevelser, svårigheter och behov. 
• En stödjande vårdrelation. 
Materialet under varje huvudrubrik analyserades ytterligare vilket mynnade ut i att 
innehållet grupperades i underrubriker. 
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RESULTAT 
 
Valet att vårda hemma 
 
Beskedet om att en familjemedlem är döende kommer oftast som en chock. Närstående 
känner sig inte beredda och behöver tid för att anpassa sig och acceptera de förändringar 
som blir följden av beskedet (26,27). 
 
Det fanns skillnader på hur närstående fattade beslutet att ta hem den sjuke och ha 
hemsjukvård. Några tog ett snabbt beslut att vårda den sjuke i hemmet, de ansåg att det 
var en självklarhet. Andra ansåg att de inte hade så stort val, trots deras egen tveksamhet 
så bestämde de sig för att vårda sin familjemedlem enbart p.g.a. av att den sjuke ville bli 
vårdad i hemmet. Slutligen fanns en grupp, som bäst klarade av att vårda den sjuke i 
hemmet. De gjorde ett väl avvägt och genomtänkt beslut, de närstående resonerade och 
beslutade att vårda och ta emot vård i hemmet tillsammans med den sjuke. Denna grupp 
upplevde vårdtiden positivt och fick med sig bra erfarenheter (28). 
 
Det vanligaste skälet till att vårda en familjemedlem i hemmet var det löfte som givits 
till den sjuke om att få stanna i hemmet den sista tiden (26,27,28). Ett annat skäl som 
angavs var de osynliga band som länkade dem samman (26). Kärlek utpekades 
genomgående som anledningen till att man ställde upp på att vårda sin kära i hemmet. 
Andra skäl som närstående angav var: önskan att vara närvarande, vara delaktig, vara 
nära den döende både fysiskt och psykiskt och få uppleva en känsla av lättnad över att 
man gjorde vad man kunde för att hjälpa till (29,30). 
 
En annan orsak till att närstående valde vård i hemmet var att de inte ansåg att det fanns 
några alternativ, med tanke på de neddragningar som gjorts inom vården (27). De 
närstående ansåg att sjukhusvården var opersonlig och nedlåtande i sitt bemötande och 
alltför rigid i sina regler. De negativa upplevelser som närstående och den sjuke hade av 
akutsjukvårdens omhändertagande hjälpte till att komma fram till beslutet att vårda i 
hemmet (27,28). 
  
Upplevelser, svårigheter och behov 
 
Positiva upplevelser 
 
Att ta hand om sin kära i hemmet ansågs av några i Stajduhars (28) studie som en 
självklarhet och något helt naturligt. Det fanns även en föreställning om att privatliv och 
självbestämmande kunde bevaras på ett bättre sätt i hemmet (28). De närstående 
upplevde en trygghet i de ingångna vanor och rutiner de hade haft tillsammans. Många 
upplevde atmosfären i hemmet som läkande för den sjuke. Där fanns en stämning av 
givande och tagande (26).  
 
Att vårda en sjuk familjemedlem i hemmet innebar en möjlighet att tillbringa tid 
tillsammans, känna ömsesidighet och mening i situationen. Det här sammantaget gav 
deltagarna känslan av att vårdtiden upplevdes som berikande (28,30,31). En del kände 
att de lärde sig mer om sig själva och om sin kära. Den egna kapaciteten visade sig vara 
större än man trodde (30). De närstående ansåg att vårdtiden hjälpte dem att acceptera 
den kommande förlusten och de fick på så sätt möjlighet att arbeta sig igenom sin sorg 
(28). 
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En annan aspekt som framkom var att genom att vårda hemma kunde de närstående 
undkomma ansträngande, kostsamma och långa resor till sjukhuset, samt att de på så 
sätt slapp fundera och oroa sig över hur den sjuke mådde (27). 
 
Emotionell påfrestning 
 
Vid en direkt fråga till de närstående om vad de upplevde som ansträngande och 
belastande i vårdandet så svarade de inte sitt eget lidande. De ansåg att det svåraste var 
att de kände sig otillräckliga, att de stod bredvid och såg försämringen som skedde och 
att de upplevde det mycket svårt att vänta på det oundvikliga (29). 
 
Situationen som de närstående befann sig i var känslosam och känsloladdad på olika 
vis. De närstående kände en rädsla över att en nära familjemedlem höll på att dö och en 
osäkerhet i att inte veta när det skulle ske (26,32). De upplevde en så stor press att det 
påverkade dem emotionellt, vilket de ofta försökte att dölja både för den sjuke och för 
andra personer i närheten. De närstående ville så långt som möjligt undvika att visa sina 
egna bekymmer, sin egen ilska eller ledsenhet för den sjuke (26).   
 
Som närstående fick de ofta möta den sjukes emotionella reaktion. Det uppfattades 
personligt vilket ledde till att de fick svårt att hantera sin egen reaktion. Ibland kunde 
det hända att det blev för mycket och de gick in i en diskussion med den sjuke. Följden 
blev att de närstående fick dåligt samvete (26). 
 
Känsla av isolering och ensamhet 
 
I studier framkom att både den närstående och den sjuke skyddade varandra från 
känslomässig stress. Det ledde till att relationen mellan dem förändrades, och ensamhet 
upplevdes (32,33).  
 
Även sättet att samtala förändrades, flera som tidigare uppgav att de kunnat prata om 
problem med varandra kände att de inte längre kunde göra det. Även de gånger som de 
hade möjligheten att prata med sin kära tog samtalet slut vid de praktiska göromålen 
som dök upp t ex hur begravningen skulle arrangeras. De hade svårt att prata med den 
sjuke om känslorna kring att bli lämnad ensam (27,32,34). 
 
Några närstående upplevde sig fjättrade vid hemmet. Känslan av att vara isolerad var 
den stora nackdelen med att vårda hemma. De ansåg att det inte fanns tid att kunna 
lämna hemmet, inte heller såg de någon möjlighet till det eftersom de var rädda för att 
något kunde hända den sjuke under tiden. De sa att de aldrig skulle kunna förlåta sig 
själva om något hände och de inte var där (26,30,32). 
 
I studien av Strang m fl (31) beskrev de närstående sin vårdartid som overklig, svävande 
och som att leva i en kokong. De upplevde det som om livet enbart kretsade kring den 
sjuke. De närstående upplevde att världen utanför bara fanns i form av sjukvårdare, 
stödpersoner, mindre hjälpsamma personer och inkräktare. 
 
Allt eftersom den sjuke blev sämre så tyckte närstående att det blev allt mer 
ansträngande att ta emot besök. All deras kraft gick till att vårda och det blev en 
belastning att vara social. Det sociala nätverket påverkades och känslan av ensamhet 
och isolering ökade (29). 
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Behov av vila 
 
De närstående levde med krav från olika håll, från den sjuke, från sjukvårdspersonal, 
från samhället och inte minst från dem själva (26). Kraven på att ta stort ansvar för en 
svårt sjuk person ledde i många fall till att de närstående kände sig totalt uttömda och 
utmattade. De upplevde det svårt att repa sig och hitta nya krafter (26,28,32). För att 
orka med att vårda behövde de närstående en paus i vårdandet så att de fick tillbaka sina 
krafter och kunde minska lite av den stress som byggts upp (27,31,35). 
 
Strang m fl (31) visade på en annan aspekt i sin studie beträffande möjligheten att få en 
paus i vårdandet. De menade att det fanns olika typer av pauser, såväl fysiska som 
mentala, där den fysiska pausen inte alltid gav känslan av att vara befriad från ansvar 
och oro. Att ha en fysisk paus från sin kära innebar att vistas någon annanstans till 
exempel på bio eller tog en promenad. Närstående uppgav att de ville vara fysiskt nära 
den sjuke så mycket som möjligt. Kunde de inte vara det så upplevde de att de svek den 
sjuke. Den enda gången som de upplevde att det var okej att inte vara fysiskt nära, var 
när de behövde sova.  
 
Att få en mental paus som t ex att njuta av en bok, ett bad eller lyssna på musik innebar 
att samtidigt som man var fysiskt nära sin sjuka fann de närstående ett sätt att få en 
förnimmelse av vila, ro och minskat ansvar. På så sätt kunde de använda den mentala 
pausen som ett verktyg för att orka en bit till. Bästa sättet att få mental paus var att ha 
någon att dela ansvaret med. Den här typen av mental frihet var något som de 
närstående sällan kände att de fick (31). 
 
Otillräckligt stöd 
 
En del närstående fick känslan av att de fick mer stöd av vårdpersonal under den 
kurativa behandlingsfasen och att vården förändrades när den övergick till palliativ 
vård, den blev inte lika tillgänglig (29). 
 
De närstående upplevde att resurserna många gånger var så knapphändiga att de inte 
fick det stöd som behövdes. Resurserna räckte bara till den sjuke (36). Flera studier 
belyser att närstående upplevde att fokus låg på den sjuke och att de själva sällan eller 
aldrig fick frågan om hur de mådde (26,30,36). Närstående ville inte själva uttala sina 
behov inför vårdpersonalen eftersom de inte trodde att det var acceptabelt att göra så. 
De ville inte sätta sina egna behov före den sjuke (26). 
 
Närstående ansåg att de hade huvudansvaret för vården av den sjuke och att det ibland 
var en tung börda att bära (26,27,34). I flera studier beskrevs att de inte förväntade sig 
något stöd från professionellt håll (27,29). Det stöd som fanns att tillgå från 
sjukvårdspersonalen var medicinskt och tekniskt stöd. De kunde känna ett visst stöd i 
sjuksköterskan som kom men eftersom det var så sporadiska besök så var det inget som 
de kände att de kunde luta sig mot (27,29,32). Stödet som de närstående önskade skulle 
rikta sig till dem själva och inte till den sjuke (35).  
 
Att inte klara att vårda hela vägen gav närstående en känsla av enorm skuld. De ansåg 
att de hade orkat ett tag till om de bara hade fått bättre stöd från sjukvården och från den 
egna familjen (28). Utan informationsstöd hade de närstående inte kontroll över 
situationen och kände att de inte kunde ta de rätta besluten (37). 
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Hemförhållanden förändras 
 
När hemsjukvården inleddes tyckte många närstående att deras hem och relationen till 
sin kära förändrades. De blev sjukvårdare i hemmet (28). De upplevde att de 
tjänstgjorde 24 timmar om dygnet (26). Det berodde till stor del på att de tog ett större 
ansvar för den sjukes basala vård, fastställande av symtom, planering och samordnande 
av vården och som medlare i familjen (28). 
 
Flera av de närstående i studierna beskrev att deras hem förvandlades till en 
sjukhusmiljö fylld med utrustning och material (26,28). Att ha personal som sprang 
hemma upplevdes som ett problem. Ibland var det så många olika personer som kom att 
de närstående kände sig undanskuffade. Att kunna bibehålla ett privatliv, intimitet och 
självbestämmande ansågs vara svårt när hemmet förändrades till sjukhusmiljö (28). De 
kände att det förväntades av dem att de skulle anpassa sitt hem till att möta den sjukes 
behov. Samtidigt upplevde de att de förlorade den trygghet som de haft i sina rutiner 
och vanor i hemmet (26). 
 
Även andra familjemedlemmar påverkades av situationen i hemmet, eftersom de 
indirekt måste anpassa sig efter den sjuke. Närståendevårdaren ville inte oroa och 
överlämna vårdansvaret på någon annan. De ville inte störa andras liv trots att de egna 
förutsättningarna för att leva ett normalt liv hade förändrats. De uppgav att det gick åt 
mycket kraft till att visa upp ett normalt liv (26). Ett sätt att klara av svårigheterna med 
förändringen hemma var att försöka att kämpa mot målet att upprätthålla en så normal 
hemsituation som möjligt (27). På grund av den ibland kaotiska situation som rådde i 
hemmet upplevde de närstående att det var deras ansvar att ordna en lugn miljö kring 
den sjuke (31). Alla familjer hade inte optimala förhållanden för att vårda en sjuk 
familjemedlem hemma. Stämningen i familjen kunde förändras med tiden och bli hätsk 
vilket medförde svårigheter att stötta hela familjen (36). Själva familjesituationen kunde 
också upplevas som stressande (30). 
 
När inte utgifter i samband med den sjukes tillstånd täcktes av försäkringar uppstod en 
ansträngd ekonomisk situation (32). Att vara ifrån jobbet för att ta hand om den sjuke 
fick ekonomiska konsekvenser för familjen eftersom inkomsten minskade (26). Några 
närstående hade stora problem med ekonomin. De uppgav att mediciner och material 
kostade så mycket att de ibland var tvungna att hålla nere förbrukningen av t ex 
smärtstillande (28). 
 
Brist på information 
 
De närstående kände ett behov av att få bekräftat att de hade fattat rätt beslut i vården av 
den sjuke. För att få en möjlighet att fatta rätt beslut behövde de information om vilka 
valmöjligheter som fanns i vårdandet (37). 
 
Närstående upplevde en stor osäkerhet eftersom de inte hade tillräckliga kunskaper i 
utförandet av vissa uppgifter. De var oroliga att göra fel och att orsaka lidande hos den 
sjuke (26). De kände att de inte var förberedda, och hade dessutom inte tillräckligt med 
resurser (34). Att de inte kunde fatta välavvägda beslut baserat på information medförde 
att en del avstod från att vårda sin kära i hemmet (26,28). Ytterligare en svårighet som 
de närstående upplevde var att det inte fanns möjlighet att prata enskilt med den som 
hade och kunde ge informationen. De ansåg sig inte heller kunna fråga efter information 
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som de själva behövde utan de trodde att det bara var till den sjuke som information 
gavs (36,32). 
 
Att få information om den sjukes diagnos och prognos upplevdes som något viktigt och 
självklart (26,33). Den grupp som kände att de fått information och var nöjda uppgav att 
de fått vara aktiva för att få informationen. De menade att det man inte frågar om får 
man heller inte veta något om. Den grupp som var otillfredsställd med informationen 
uppgav att de inte visste vad de skulle fråga om och därför ställdes inga frågor vilket 
ledde till att de kände sig otillräckliga i vårdandet (26,37). Wennerman – Larson m fl 
(27) beskriver att de närstående ansåg sig fått tillräckligt med information. De 
närstående menade att de visste det de borde veta, ytterligare information hade inte 
tillfört något eftersom de ansåg att det inte gick att förutspå framtiden (27). 
 
En stödjande vårdrelation 
 
Delaktighet 
 
De närstående som kände att de hade fått ett gott stöd av sjukvårdspersonalen och fått 
vara delaktiga i vården upplevde vårdsituationen som berikande. Den här gruppen 
bestod till stor del av personer som tagit ett väl avvägt beslut att vårda hemma 
tillsammans (28). Den egna kapaciteten ökade om det fanns en positiv upplevelse om 
vården (32). 
 
Att få vara med och bestämma och påverka processen var viktigt (32). Planeringen av 
vården av en närstående hemma måste påbörjas redan på sjukhuset. Där bör den sjukes 
och de närståendes behov av vård och stöd beaktas och diskuteras. Den ekonomiska 
aspekten bör också beaktas innan beslutet fattas om en sjuk person ska vårdas hemma 
eller inte (28,36). Därför var det viktigt att de närstående gavs information om 
möjligheter till delaktighet och därmed ett skräddarsytt stöd (29). Beroende på att 
personalen på sjukhusen inte ansåg det vara viktigt eller inte hade kunskapen att ge 
stödjande information identifierades inte vilka behov som fanns i hemmet (36). 
 
Närstående ville se sig som en del i vårdlaget kring den sjuke. De ansåg att deras 
expertkunskaper angående den sjukes välbefinnande ibland negligerades (26,28). 
Kunskapen om den sjuke gjorde att ord inte alltid behövde sägas. Närstående förstod 
vad den sjuke ville få fram ändå (34). Genom att förbättra kommunikationen mellan alla 
inblandade i vården kunde vården effektiviseras (35). 
 
Kunskap 
 
Närstående ville ha information innan saker skedde, inte mitt i händelserna (35,37). 
Informationen behövdes så att familjerna kunde ordna med vården för den sjuke (37). 
Informationsrelaterat stöd innehåller information som är individanpassad om prognos, 
symtom, komplikationer, mediciner och hjälpmedel (32). De närstående kunde bättre 
möta förändringarna hos den sjuke om de fått utbildning i praktiska göromål och fått 
kunskap om vad det var för förändringar hos den sjuke som de skulle observera (26,28). 
  
Att få information om vad som var att vänta ansågs vara viktigt. Många uppgav att de 
inte hade tillräckliga kunskaper för att hantera den sjukes symtom och upplevde därför 
att de inte hade kontroll (30,34,37). 
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Det var betydelsefullt att informationen var ärlig, att den var förstålig, att det visades 
respekt när den gavs, att det fanns tillräckligt med tid vid informationstillfället och att 
informationen var av rätt mängd. De flesta inhämtade information från andra källor som 
Internet, böcker etc. som tillägg till den information som lämnades av vårdpersonalen. 
De närstående önskade information rörande vården. Bland det viktigaste i informationen 
var prognosen och hoppet. Det innebar att prognosen skulle komma vid rätt tidpunkt 
(33). Det var också viktigt att bevara hoppet om att inte bli övergiven av de 
professionella vårdarna samt bevara hoppet om en kurativ behandling (33,34). 
 
För att minska bördan av att vårda en närstående hemma kunde sjuksköterskan genom 
undervisning och information göra så att de närståendes egna aktiviteter eller sociala 
kontakter inte blev lidande (32). Det som uppgavs som brister från sjuksköterskans sida 
var dålig kontinuitet i kontakten, otillräckligt med information, frånvaron av kunskap i 
symtom hantering (30).  
 
Gemenskap 
 
Närstående blev lätt isolerade i hemmet under den tid de vårdade sin kära. Följden blev 
att det kändes svårt att bibehålla sitt sociala nätverk (32).  
 
Det informella stödet i form av andra stödpersoner som familjemedlemmar och vänner 
visade sig bli enormt viktigt när det professionella stödet från sjukvården uteblev. 
Nyckelorden som belyser relationen mellan stödpersonen och närstående var medkänsla 
och kunskap om behov (29). De närstående behövde stödpersoner för att diskutera och 
ventilera sitt eget vårdarbete men också för att få känslomässigt stöd. Stödpersonernas 
uppgift blev därför att lyssna in, att samtala med, att vara tysta och respektera tystnaden 
samt att fungera som ett bollplank. Många ansåg att de inte skulle klara av att vårda sin 
kära om de inte haft en stödperson vid sin sida (29,31). Att ha en stödperson var ett 
önskemål från de närstående (35). I studien av Wennerman – Larson m fl (27) visades 
att stödet fanns i det sociala nätverket men att det inte alltid användes. Erbjudande om 
att få professionellt samtalsstöd gavs men de närstående tog inte emot det för de sa att 
de redan hade någon att prata med och att det stödet skulle användas till dem som var 
ensamma. Senare visade det sig att de inte hade pratat med någon annan utan kände sig 
ensamma. 
 
Wennerman – Larson m fl (27) påstår att nästan alla närstående hade någon stödperson 
vid sin sida som de kunde prata med. Samtidigt sa de flesta i den studien att de inte 
vände sig till dessa personer för att finna känslomässigt stöd. De upplevde sig olyckliga 
över att de var ensamma och att de inte hade någon som kunde hjälpa dem genom 
situationen. Flera av de närstående sa att de hade föredragit att prata med den sjuke om 
sin oro, som de gjort tidigare, men nu kände de att de inte kunde göra det längre (27). 
De närstående beskrev att de inte förväntade sig något stöd från professionellt håll 
(27,29). Det hände att de professionella vårdarna inte såg deras behov (30). Stödet från 
sjuksköterskan kunde medverka till att närstående lättare klarade av sin roll som vårdare 
i hemmet. Vetskapen om att de kunde ringa efter hjälp gjorde att de klarade mer själva. 
Stödet ingav en känsla av självförtroende (34). Men det gick inte att stödja de 
närstående genom att bara använda telefon, den professionella vårdaren måste också 
besöka hemmet. I Stajduhars (28) studie drogs slutsatsen att närståendes upplevelser av 
sjuksköterskans besök i hemmet skulle förbättras om antalet personal kunde reduceras. 
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Emotionellt stöd skapade tillfredsställelse, minskade rädsla, osäkerhet och ensamhet hos 
de närstående (32). I studien av Perreault m fl (29) föreslås att man tidigt ska underlätta 
för närstående att ta tillvara sina sociala kontakter då det visat sig att det förebygger ett 
tungt sorgarbete senare och ger lindring under vårdtiden (29). Sjuksköterskan kan ge sitt 
stöd genom att lyssna på behoven hos de närstående (30). 
 
Löftet om att vårda sin kära i hemmet, ställde till problem för de närstående när de 
märkte att de inte längre klarade av den uppgiften. Närstående satte som tidigare nämnts 
oftast den sjukes önskningar före sina egna. I Stajduhars (28) studie föreslås att 
sjuksköterskan redan tidigt går in och förklarar för närstående och den sjuke att 
förutsättningarna för att kunna vårdas i hemmet kan förändras och att beslutet om att 
vara hemma kan behöva omvärderas. Författaren fastslår att det finns ett önskemål om 
att sjuksköterskan ska vara mer aktiv i att förbereda närstående och den sjuke på vad 
som kan komma att hända i framtiden (28). 
 
DISKUSSION 
 
Metoddiskussion 
 
Litteraturstudien var intressant och utmanande för oss. Den innebar ett annat arbetssätt 
än det vi har varit vana vid i utbildningen. I introduktionen ville vi ge läsaren en 
förståelse för de använda begreppen. Begreppen valdes utifrån syftet med 
litteraturstudien.  
 
Vi valde att söka i olika databaser för att få största möjliga spridning på artiklarna 
eftersom databaserna är uppbyggda på olika sätt. För att få en hanterbar mängd artiklar 
gjorde vi vissa begränsningar i våra sökningar. Med andra begränsningar kunde 
resultatet av sökningarna ha sett annorlunda ut. Vi valde studier som genomförts i 
Europa, Nordamerika och Australien eftersom dessa länder liknar Sverige men vi tycker 
inte att vi har tillräcklig kännedom om de länderna för att kunna säga att de är 
jämförbara. Vi tror att länder i t ex Afrika, Asien eller Sydamerika har en annan kultur 
än vår, därför ingick inga studier från dessa länder eller världsdelar. P.g.a. samhällets 
förändringar ville vi ha studier publicerade eller genomförda efter år 2000. Anledningen 
var också att vi ville ha nya forskningsrön då vi tror att effekterna av ädelreformen kom 
först efter några år. Vi fick fram två svenska studier vilket gav oss möjligheten att 
koppla resultatet till svenska förhållanden. För att få en hög vetenskaplig nivå på 
artiklarna skulle de vara peer-reviewed. 
 
De artiklar vi fann var oftast ur ett patient- eller sjuksköterskeperspektiv och inte ur de 
närståendes perspektiv. Syftet med litteraturstudien var att fånga de närståendes 
upplevelser därför valdes de artiklar som hade patient eller sjuksköterskeperspektiv 
bort. Tio av de valda artiklarna är kvalitativa studier, en av artiklarna är kvantitativ och 
en är litteraturöversikt. Eftersom vårt syfte var att få reda på de närståendes upplevelser 
menar vi att det var relevant med tio kvalitativa artiklar. Den kvantitativa artikeln valdes 
p.g.a. att frågeställningarna i studien passade vårt syfte.  
 
Vi gjorde bedömningen av artiklarna och urvalet i dessa under tiden som vi analyserade 
desamma. Vi kunde inte se att urvalet i artiklarna skilde sig åt på något revolutionerande 
sätt. De behandlar alla i princip samma kategori människor i urvalen förutom 
litteraturstudien (36). I de kvalitativa studierna var kvinnorna i majoritet. Det kan bero 
 16 
på att det fortfarande oftast är kvinnan som väljer att vårda en make i hemmet. 
Artiklarna är väl skrivna och urvalet har vi ingen anledning att kritisera. 
 
Innehållet i artiklarna tematiserades i tre huvudgrupper som återkommer i resultatdelen i 
form av rubriker. Huvudteman är valet att vårda hemma där artikel 26-30 ingår, i 
upplevelser, svårigheter och behov och en stödjande vårdrelation ingår alla valda 
artiklar. Styrkan i vår litteraturstudie är att vi lyckats fördjupa våra kunskaper i det valda 
ämnet eftersom alla artiklar berör samma område. 
 
Att starta analysarbetet med ”mind-mapping” var bra eftersom det gav en bra överblick 
över artiklarnas innehåll och substans utifrån vårt syfte. Det blev överskådligt och lätt 
att vidareutveckla till teman. Vi gjorde ett aktivt val i ”mind-mappingen” med att välja 
bort vissa avsnitt som inte stämde med vårt syfte.  
 
Resultatdiskussion 
 
Utifrån syftet har litteraturgenomgången gett oss fördjupade kunskaper om hur 
närstående upplever sin tillvaro. Det framkom att de känner ett stort ansvar i vårdandet. 
Studierna visade att närstående upplevde att sjuksköterskan inte alltid såg deras behov. 
Det fanns brister i sjuksköterskenärvaro vilket ledde till att de närstående upplevde att 
de inte fick det stöd som de behövde från den professionella vården. Genomgående i 
artiklarna beskrevs kärleken som den största anledningen till att närstående valde att 
vårda hemma. Genom en god vårdrelation mellan närstående, den sjuke och den 
professionella vården kunde den sista tiden tillsammans bli en berikande upplevelse. 
Det var ett sätt att ta farväl av den som man levt med i många år. Sorgeprocessen blev 
då lättare att bära vilket ledde till ett minskat lidande. 
 
Ett av de största problemen för de närstående var känslan av isolering och ensamhet. 
Hemmet var den trygga tillvaron för de närstående och de var inte alltid villiga att 
lämna det för att kunna bryta isoleringen. De upplevde en ensamhet i sitt hem där de 
kände att hemmet var skilt från världen utanför. De ville att de personer som kom in i 
hemmet skulle se deras behov. Det gällde både professionella vårdare och stödpersoner.  
 
Stödpersoner ur den egna umgängeskretsen visade sig vara viktiga för de närstående för 
att minska deras emotionella ensamhet. Stödet från stödpersonerna byggde på samma 
princip som det professionella stödet men var mer inriktat på det naturliga vårdandet än 
den tekniska och medicinska delen. Stödpersonerna hade bättre förmåga att se den 
närståendes behov än den professionella vården. Stödpersonerna visade sig kunna ge 
närstående respit i vårdandet genom att vara där. De stunderna låg inte hela ansvaret på 
den närstående och de kunde få en stunds vila.  
 
Som det visade sig i en studie (27) så upplevde de närstående att de inte var ensamma 
utan hade någon att prata med. På en direkt fråga visade det sig sen att ingen i gruppen 
hade använt sig av sin stödperson för att få det emotionella stödet. Det förvånade oss 
också att alla i gruppen avböjde erbjudandet om professionellt stöd för de ansåg att de 
”ensamma” behövde det bättre när de i själva verket var ensamma. De hade troligen 
behövt någon professionell att prata med. Denna någon anser vi skulle kunna vara 
sjuksköterskan som redan är insatt i familjens situation. Erbjudandet om att få ett 
professionellt samtalsstöd kan upplevas av de närstående som betungande eftersom de 
måste berätta allt från början och inte kunna fortsätta där de står just nu.  
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Sjuksköterskan kan genom sina professionella kunskaper gå in och stödja 
stödrelationen. Den här relationen är betydelsefull även efter att den sjuke har avlidit. Vi 
ser utifrån egna erfarenheter, och i artiklarna, att sjuksköterskan har begränsade resurser 
och har därmed problem att kunna se och bekräfta den närstående. Genom att inte bli 
sedd och bekräftad upplevs ensamhet vilket leder till ett lidande.  
 
Eriksson (17) menar att lidandet är någonting som ska genomlevas. Stödet ska inte bestå 
i att lidandet tas bort utan att möta en annan människas lidande genom bekräftelsen och 
på så sätt lindras lidandet. Sjuksköterskans uppgift blir därför att hjälpa de närstående 
genom att stödja. På så sätt kan de närstående ta sig igenom lidandet och finna en 
mening.  
 
Vi har sett i studierna att vårdrelationen var viktig men också att det fanns brister i 
densamma. De närstående som hade upplevt vårdtiden som positiv hade haft en bra 
vårdrelation med de professionella vårdarna. Tack vare det kunde de också påbörja 
sorgearbetet tidigare. Det är som vi tidigare påpekat viktigt att det finns ett socialt 
nätverk, en gemenskap, för att underlätta vårdandet. När tillgängligheten hos de 
professionella vårdarna minskar ökar behovet av stödpersoner. 
 
Delaktighet har visat sig vara ett viktigt inslag i vårdrelationen. De närstående upplevde 
en sorg i utanförskapet. De professionella vårdarna hade fokus på den sjuke och som 
närstående blev man inte sedd. Ingen efterfrågade kunskaperna som fanns om den sjuke. 
Det visade sig att när de närstående fick information om vad vårdandet skulle innebära, 
att de fick vara med och påverka i processen, att det frågades efter deras kunskaper om 
den sjuke så upplevde de delaktighet. De kände att de hade tagit rätt beslut om att 
vården skulle ske hemma. 
 
En god kommunikation mellan parterna gjorde att närstående kände en delaktighet i 
vårdandet. Vi tycker att kommunikation är en förutsättning för att kunna förmedla 
kunskap vilket i studierna visade sig vara viktigt för de närstående. Det var först när de 
hade kunskap som de kände trygghet i vårdandet. Förutsättningen för en god 
kommunikation var att alla inblandade var närvarande i tid, rum och person. Det har 
visat sig i studierna att det fanns brister i närvaron hos de professionella vårdarna. Det 
var inte gynnsamt för vårdrelationen, vi anser därför att närvaro är en förutsättning för 
att skapa en relation vilket också Fredriksson (25) anser. Denna relation ger den sjuke 
och närstående trygghet som utvecklar en positiv vårdrelation. Kasén (24) menar att det 
är i delandet av lidandeberättelsen som relationen uppstår. Genom närvaro hos den 
professionella vårdaren känner den närstående sig sedd och det ges utrymme till att 
berätta. Genom lidande berättelsen kan de närstående underförstått förklara sina behov 
för sjuksköterskan. I berättandet kommer de outtalade frågorna fram. Även Eriksson 
(14) menar att det är i vårdrelationen som möjligheten att uttrycka sina begär och behov 
finns. 
 
Information ska vara individanpassad och skräddarsydd och för det krävs att 
sjuksköterskan är lyhörd för nyanser i berättelsen. Det visar sig i resultatet att 
närstående inte alltid ville ha mer information än vad som redan givits. I en närmare 
analys av de studier som berörde information kunde vi inte påvisa någon skillnad i 
undersökningsgrupperna som är avgörande för informationsbehovet. Vi tror därför att 
om de närstående ska få sitt behov av information tillgodosett så beror det på 
sjuksköterskans förmåga att vara lyhörd. Eftersom behoven skiljer sig mellan olika 
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människor (14) finns det ingen mall hur de ska kunna tillgodoses. Det är svårigheten i 
sjuksköterskans arbete. På samma sätt som tidigare diskuterats att fokus låg på den 
sjuke och de närståendes kunskaper förbisågs gäller även informationsbehovet. De 
närstående har ett behov av att den information som de får ska vara ärlig och komma 
vid, för dem, rätt tidpunkt.  
 
Information till de närstående om vad det innebär att vara vårdare är viktigt. Den 
informationen ska komma redan på sjukhuset och inte när beslutet att vårda hemma 
redan är taget. Om sjuksköterskan där inte har tillräckligt med kunskap om vården i 
hemmiljö ska det finnas personal från hemsjukvården närvarande som kan hjälpa till 
med informationen. De vet mer om vilka resurser som finns, vilket stöd man kan 
förvänta sig att få hemma och vart de närstående kan vända sig för mer information. 
 
Resultatet visar att de närstående har ett behov av information och utbildning om vad 
det innebär att vårda en sjuk människa hemma. Sjuksköterskan kan redan på sjukhuset 
påbörja information och utbildning till de närstående. Om de närståendes behov av 
utbildning och information tillgodoses kommer troligen vårdtiden hemma att upplevas 
som berikande och det minskar risken för ohälsa. Sjuksköterskan på sjukhuset bör vara 
mer aktiv i informationsprocessen. Vi tror inte att sjuksköterskan på en vårdavdelning 
känner ett så stort ansvar för hur vården kommer att te sig i hemmet eftersom den sjuke 
”lämnas över” till hemsjukvården. Enligt de fyra hörnstenarna i den palliativa vården 
ska det finnas ett teamarbete. Det teamarbetet ska gälla alla inblandade från den 
professionella vårdens sida. 
 
Vi konstaterar att de närstående upplever att professionell vårdpersonal gör ”intrång” i 
hemmiljön. Hemmen fylls med sjukvårdsmaterial och det är många olika personer som 
kommer in i hemmet. Det är viktigt att förklara att hemmiljön förändras av att vårda en 
svårt sjuk människa hemma. Förändring av hemmet till en vårdplats måste göras utifrån 
önskemål från dem som bor där. De närstående har ett privatliv även om de valt att 
vårda i hemmiljö. Hemmet är uppbyggt av en relation från tiden innan insjuknandet. 
Sjuksköterskan måste visa respekt för att arbetet utförs i någon annans hem. Kontinuitet 
på personal som utför arbete i hemmet gör att de närstående kan behålla 
trygghetskänslan som hemmet innebär. Sjuksköterskan kan hjälpa till att minska 
känslan av att vara ensam ansvarig för hemmiljön genom information om vad som är att 
vänta. Den informationen ska komma redan på sjukhuset. Trygghetskänslan som 
upplevs gör att de närstående lättare kan genomleva sitt lidande och därmed få lindring. 
 
Slutsats 
 
Vi lever längre idag och kunskapen om behandling av olika sjukdomar har gått framåt. 
Utveckling av vården har blivit mer specialiserad och kompetensen har ökat. Det har lett 
till att vården av döende patienter i större utsträckning sker i hemmen idag. De 
närstående får ta en större del av ansvaret att vårda en sjuk/döende människa hemma. 
Återigen ser vi att familjen får ansvaret för den döende. Det naturliga vårdandet har 
kommit tillbaka. Den professionella vården måste ta ett större ansvar för den närstående 
som vårdar. En fungerande vårdrelation innebär att de närståendes kunskaper om den 
sjuke tas tillvara. 
  
Vår litteraturstudie visar att sjuksköterskan har en viktig funktion. De närstående 
upplever att sjuksköterskan inte ser deras behov vilket leder till brister i vårdrelationen. 
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För att kunna lindra de närståendes lidande måste sjuksköterskor som arbetar i 
hemsjukvården ges möjlighet att kunna se vad de närstående har för behov. Utan tid och 
resurser kan inte vårdrelationen utvecklas. Med en fungerande vårdrelation kommer de 
närståendes behov fram, de känner sig sedda och lyssnade på. Det medför att de lättare 
klarar av att vårda den sjuke i hemmet och kan känna att den sista tiden är meningsfull. 
 
Det hade varit intressant att ha kunskap om det finns en olikhet mellan den sjukes och 
närståendes existentiella lidande. Det är ett område som vi föreslår ytterligare forskning 
inom.  
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BILAGA 1 
 
Artikelsammanställning 
 
Ref nr    26 
Titel  How next of kin experience palliative care of relatives at home 
Författare Brobäck G, Berterö C 
Tidskrift Eur j cancer care  
Publ år 2003 
Land Sverige 
Syfte Syftet var att identifiera och beskriva de anhörigas upplevelse av palliativ 
vård i hemmet.    
Metod Kvalitativ - fenomenologisk studie. Insamling av data skedde genom 
intervjuer som var mellan 25-60 minuter. Fyra frågor användes som 
intervjuguide. Intervjuerna bandades, transkriberades och analyserades 
med hjälp av Giorgi’s metod. 
Urval Under tiden februari 1999 – juni 2000 lämnades en muntlig förfrågan från 
distriktsjuksköterskan till alla patienter och närstående som mottagit 
palliativ vård i hemmet i södra Sverige om de önskade delta i studien. 
Kriterier för att delta var att man var i en vårdar situation till en cancersjuk 
patient i hemmet samt att man var villig att delge sina synpunkter och 
upplevelser. Studien baserades på sex deltagare varav fyra är kvinnor och 
två är män i åldern 52-80 år. 
Antal ref 26 
 
 
 
Ref nr    27 
Titel  Advanced home care for cancer patient at the end of life: a quality study of 
hope and expectations of family care giving. 
Författare Wennerman – Larson A, Thiselman C 
Tidskrift Scand j caring sci 
Publ år 2002 
Land Sverige 
Syfte Syftet var att undersöka hur närståendevårdarna till patienter med cancer 
resonerade kring vad de hade för förväntningar över sin roll som vårdare i 
den palliativa vården i hemmet 
Metod Kvalitativ. Insamling av data skedde genom ostrukturerade intervjuer där 
deltagarna ombads att berätta om sina upplevelser. Intervjuerna 
bandandes, transkriberades och analyserades med en komparativ metod. 
Urval 17 anhöriga till patienter med cancer tillfrågades, 11 av dessa deltog i 
undersökningen. Kriterier som skulle uppfyllas var att de deltagande 
skulle vara över 18 år och svensktalande. De skulle ha huvudansvaret för 
vården och den cancersjuke skulle inte ha mer än sex månader att leva. Av 
de 11 deltagarna var sju kvinnor och fyra män i åldrarna 55-84 år. 
Antal ref 41 
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Ref nr    28 
Titel  Examining the perspectives of family members involved in the delivery of 
palliative care at home 
Författare Stajduhar K.I. 
Tidskrift J palliat care 
Publ  år 2003 
Land Kanada 
Syfte Syftet var att utforska och beskriva de närståendes upplevelser av att motta 
palliativ vård i hemmet 
Metod Kvalitativ, etnografisk metod. Insamlingen av data skedde genom 
fältanteckningar, intervjuer, dokument och observationer. Intervjuerna 
genomfördes både individuellt och i fokusgrupper. 130 timmar 
observation av 13 deltagare genomfördes. Analys av materialet skedde 
fortlöpande och med hjälp av ett kvalitativt dataprogram, NVivo™. 
Urval Brev sändes ut av personal inom hälso- och sjukvården till personer som 
tagit hand om en döende patient i hemmet. Deltagarna rekryterades även i 
den lokala dagspressen. Deltagarna var 60 till antalet fördelade på 47 
kvinnor och 13 män i åldrarna 25-85 år. 
Antal ref 56 
 
 
 
 
Ref nr    29 
Titel  The experience of family members caring for a dying loved one. 
Författare Perreault A, Fortergill – Bourbonnais F,  Fiset V 
Tidskrift Int j palliat nurs 
Publ år 2004 
Land Kanada 
Syfte Studiens syfte var att ta reda på vad de närstående hade för upplevelser av 
att vårda en familjemedlem i hemmet samt hur de klarade av den 
uppgiften tiden innan den sjuke lades in på en palliativ enhet.  
Metod Kvalitativ - fenomenologisk studie. Insamlingen av data som ligger till 
grund för studien skedde genom intervjuer med öppna frågor. Intervjuerna 
varade mellan 45-95 min. Intervjuerna bandandes, transkriberades och 
analyserades genom att signifikanta uttalanden kategoriserades och 
tematiserades. 
Urval Urvalet skedde genom att författarna vände sig till palliativa patienter och 
frågade vem som skötte om dem i hemmet. Vidare gick man till de 
personer som de uppgav och frågade om vilka deras stödpersoner var. Tio 
personer intervjuades där sex var vårdare och 4 var stödpersoner till 
vårdarna. Bland vårdarna var fyra kvinnor och två män och bland 
stödpersonerna var tre kvinnor och en man. För att delta skulle man vara 
över 18 år, emotionellt kapabel att delta samt att kunna tala engelska eller 
franska. 
Antal ref 35 
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Ref nr    30 
Titel  Positive aspects and challenges associated with caring for a dying relative 
at home 
Författare Hudson P. 
Tidskrift Int j palliat nurs 
Publ år 2004 
Land Australien  
Syfte Syftet var att utforska utmaningar och positiva aspekter associerade till att 
ta hand om en släkting eller vän som dör i cancer hemma 
Metod Kvalitativ metod. Insamlingen av data skedde genom semistrukturerade 
intervjuer i hemmen. Data samlades in via anteckningar under intervjuns 
gång. Data skrevs sedan in i en elektronisk databas och analyserades rad 
för rad. Det mynnade ut i kategorier och teman. 
Urval Deltagarna ingick i en större studie och valdes ut därifrån då de precis 
börjat med palliativ vård i hemmet. De skulle vara över 18 år, bo med den 
sjuke och vara ansvarig vårdare i hemmet. 47 deltagare intervjuades. 
Ungefär två tredjedelar av deltagarna var kvinnor. Medelåldern på 
deltagarna var 60 år. 
Antal ref 37 
 
 
 
 
Ref nr    31 
Titel  The experience of respite during home  - based family caregiving for 
person whit advansed cancer. 
Författare Strang V, Koop P, Peden J 
Tidskrift J palliat care 
Publ år  2002 
Land Kanada 
Syfte Syftet var att undersöka de närståendes upplevelse av vila under tiden de 
vårdade en svårt cancersjuk patient i hemmet.   
Metod Kvalitativ fenomenologisk studie. Insamlingen av data skedde med 
intervjuer. Intervjuerna varade mellan 60-90 min. Intervjuerna 
transkriberades och analyserades. Forskarassistenten förde också 
fältanteckningar och spelade in observationer. Materialet analyserades 
genom att uttalanden kategoriserades och tematiserades. 
Urval 15 närstående som hade vårdat cancerpatienter i hemmet tillfrågades och 
deltog. Av dessa var 11 kvinnor och fyra män i åldern 37-81 år. En avbröt 
deltagandet i ett senare skede. Krav för att kunna delta var att de skulle 
vara rekryterade från ett avgränsat område i Edmonton i Kanada, , kunde 
tala engelska och varit huvudansvarig för vården av en döende 
cancerpatient i hemmet. 
Antal ref 34 
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Ref nr    32 
Titel  Vulnerability of family caregivers in terminal palliative care at home; 
balancing between burden and capacity. 
Författare Proot I M, Abu-Saad H H, Crebolder H F J M, Goldsteen M, Luker K A, 
Widdershoven G A M 
Tidskrift Scand j caring sci 
Publ år 2003 
Land Nederländerna 
Syfte Syftet var att undersöka närståendevårdarnas erfarenheter, deras behov av 
hemvård och vilken hjälp de fick från hemsjukvården. 
Metod Kvalitativ - grounded theory. Insamlingen av data skedde genom 
intervjuer som varade mellan 40-120 min. Alla intervjuerna utom en 
spelades in på band. Inspelningarna transkriberades. Utförliga 
anteckningar användes i det fallet där intervjun inte spelades in. Materialet 
analyserades med komparativ metod. Materialet grupperades och 
kategoriserades till koncept.  
Urval Deltagarna ingick i en större studie och valdes ut därifrån. 13 personer 
intervjuades fördelade på 11 kvinnor och två män. Åldern på de 
intervjuade varierade mellan 28-80 år. Kriterierna för att vara med var 
förväntat dödsfall inom 3 månader, boende hemma, vara psykiskt frisk och 
äldre än 18 år. 
Antal ref 25 
 
 
 
 
Ref nr    33 
Titel  What do patients receiving palliative care for cancer and their families 
want to be told? 
Författare Kirk P, Kirk I, Kristjanson L J 
Tidskrift BMJ 
Publ år 2004 
Land Kanada och Australien 
Syfte Syftet var att få återkoppling från patienter och deras närstående från olika 
etniska grupper om deras upplevelse av processen och deras 
tillfredsställelse av informationen under sjukdomstiden. 
Metod Kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. Insamlingen av data 
skedde med intervjuer. Intervjuerna bandades, transkriberades och 
analyserades av de tre forskarna. Till sin hjälp hade de ett kvalitativt 
dataprogram, QRS N5. 
Urval 21 par (patient-närstående) i Australien, 14 par (patient-närstående) i 
Kanada och två patienter i Kanada valdes ut. Kriterierna var 
cancerdiagnos, registrerade i ett palliativt vårdprogram, över 18 år och 
psyksikt friska. Sjuksköterskan kontaktade informanterna som antingen 
ringde forskarna eller gav tillåtelse att forskarna kunde kontaktade dem. 
Antal ref 11 
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Ref nr    34 
Titel  Intervention development for enhanced lay palliative caregiver support – 
the use of focus groups.  
Författare Hudson P, Aranda S, McMurray N 
Tidskrift Eur j cancer care 
Publ år 2002 
Land Australien 
Syfte Syftet var att erhålla information för att kunna utveckla en vårdande 
intervention för att öka rådgivningen och stöd som ges till 
närståendevårdare för personer som dör i cancer hemma 
Metod Kvalitativ studie med fokus grupper. Insamlingen av data skedde genom 
användande av fokusgrupper med max åtta deltagare i varje grupp. Data 
analyserades, tematiserades och kategoriserades. 
Urval Kuratorer på ett palliativt center valde ut 20 personer som sörjde en 
närstående som de hade vårdat hemma som hade dött i cancer inte mindre 
än 6 månader tidigare. Åtta av dessa valdes ut att delta i fokusgruppen, 
fem var kvinnor och 3 var män. Medelåldern i gruppen var 63 år. De var 
tvungna att vara över 18 år, läsa och förstå engelska och inte vara mentalt 
handikappade eller haft en för stor sorg. På samma sätt valdes 20 personer 
som nu vårdade en närstående i hemmet slumpvis ut av samordnare på 
samma palliativa center. Åtta av dessa valdes ut att delta i fokusgruppen, 2 
avböjde med kort varsel kvar var sex deltagare. Tre var kvinnor och 3 var 
män. Medelåldern i gruppen var 53 år.  
Antal ref 28 
 
 
 
Ref nr    35 
Titel  Service preferences among family caregivers of the terminally ill.  
Författare Brazil K, Bedard M, Kreuger P, Abernathy T, Lohfeld L, Willison K 
Tidskrift J palliat med 
Publ år 2005 
Land Kanada 
Syfte Syftet var att utforska vilken service närståendevårdare föredrog i den 
palliativa vården för att kunna vidareutveckla densamma. 
Metod Kvantitativ studie med 4 förbestämda frågor. Insamlingen av data skedde 
genom telefonintervjuer vid två tillfällen. Medelvärden, 
standardavvikelser och frekvens användes för att analysera resultaten. 
Urval 648 deltagare tillfrågades. De skulle vara 50 år eller äldre, bo på platsen 
där studien genomfördes, få hemsjukvård från kommunen och anses vara i 
ett palliativt skede. 530 lämnade samtycke. Av dessa genomfördes 373 
intervjuer med närståendevårdare och 68 med sörjande närståendevårdare.  
I den andra intervjuomgången svarade 282 närståendevårdare. Den första 
intervjun skedde när den sjuke ansågs övergå till palliativ vård och den 
andra 5 månader senare. Av de 373 som intervjuades var 277 män och 146 
kvinnor. Åldern på de intervjuade var 50-90+ år. 
Antal ref 29 
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Ref nr    36 
Titel  Meeting the supportive needs of family caregivers in palliative care: 
challenges for health professionals. 
Författare Hudson P L, Aranda S, Kristjanson L J. 
Tidskrift J palliat med 
Publ år 2004 
Land Australien 
Syfte Syftet var att undersöka orsaker till varför överföring av stödjande 
strategier från de professionella vårdarna till hemvårdarna inte skedde 
optimalt. 
Metod Litteraturstudie 
Urval Publicerad litteratur söktes i databaserna CINAHL, MEDLINE, 
PsychINFO och Web of Science mellan åren 1990-2002. Använda sökord 
var: palliative, hospice, familj, cancer och hemvårdare 
Antal ref 59 
 
 
Ref nr    37 
Titel  Empowerment through information: supporting rural families of oncology 
patients in palliative care 
Författare Wilkes L, White K, O’Riordan L 
Tidskrift Aust j rural health  
Publ år 2000 
Land Australien 
Syfte Syftet var att undersöka behovet av stöd hos familjer som vårdar en 
palliative patient i hemmet och hur stödet tillhandahölls. 
Metod Kvalitativ studie med semistrukturerade intervjuer. Insamlingen av data 
skedde genom användande av semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna 
bandandes, transkriberades och matades in i ett dataprogram, Ethnograph 
V4.0. Materialet kategoriserades och tematiserades. 
Urval En eller flera medlemmar i en familj identifierades av sjukvårdspersonal 
på 17 olika palliativa hemsjukvårdsenheter. Sjukvårdsenheterna låg 
geografiskt olika för att spegla ekonomiska skillnader, befolkningstäthet 
och avstånd till en större stad. 19 familjemedlemmar från 17 familjer 
intervjuades. Av dessa var 14 äldre än 65 år. Majoriteten av de intervjuade 
var kvinnor. 
Antal ref 16 
 
 
 
